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Cocuklarini kanser nedeniyle kaybeden ailelerin, kayip oncesi
ve sonrasi yasadiklan keder siireci

Giiler CIMETE,* Sema KUGUOGLU*

OZET

Amag: Kanser nedeniyle ¢ocudunu kaybetmis ailelerin, kayip Oncesi ve sonrasi donemde yasadiklari duygusal tepkilers
deneyimleri ve bas etmeleri ile destek sistemlerini belilemek. Yontem: Arastirma Grneklemine, bir hastanede kanser tanisi ile
izlenen ve 1997-2001 yillarr arasinda dlen cocuklarin ailelerinden, cocugun olidmdinden sonra 8-14 ay gegen ve arastirmaya
katilmayr kabul eden bes ailenin 19 dyesi alinmistir. Veriler, derinlemesine gorismeler yoluyla elde edilmis olup, bu amagia yar
yapilandirilmis bir gorisme rehberi ve kayit igin teyp kullanilmistir. Verilerin yazili dokimd dort uzman tarafindan incelenmis ve
verilerin keder stirece asamalari ile yoksunluk siireci modeline gére gruplandiriimasina karar verilmistir. Bulgular: Beklenen ve
beklenmeyen kayip yasayan ailelerde duygusal reaksiyon yogunlugu pek farkiihk gostermemis, timinde ¢ocugun kaybr oncesi
ve sonrasi donemde Jfke ve depresyon ediliminin daha yogun ve uzun siire yasandigi belirlenmistir. Tim bireyler ¢cocugun
oliimdiinden sonraki 3-4 aylk stireyi asinn acili, kederli diye tanimlamislardir. Bir ailede, ¢ocudun hastalidi stirecinde annede
hipertansiyon, baba da asiri kilo kaybi saptanmistir. Iki aile ikinci cocuklarinin kaybin deneyimlemis olup, bunlardan birinde
babada divabet, annede uyku problemleri ve tekrar kayip yasayacadi endisesi, dider ailedeki annede tim ¢ocukiara karsi ofke
tepkisi saptanmistir. Ttm aileler cocugun hastaligindan kaynaklanan giderler nedeniyle ekonomik ¢okiinti yasamistir. Yalnizca
bir ailenin bazi yakinlarr cocugun dlimdiinden dnce ve sonra destek sadlamistir. Sadilik personelinin duygusal destek badlaminda
yardimlarinin olmadigi dikkati ¢ekmistir. Tiim ailelerde, ¢ocugun Odliminden sonra kayp konusunun hic konusulmadigi
belirlenmistir. Tartisma: Kanserli cocuk aileleri kayip oncesi ve sonrasi donemde, keder stirecini basarili bir sekilde yasamak
fcin profesyonel destede gereksinim duymaktadiriar. (Anadolu Psikiyatri Dergisi 2002; 3(1):34-44)
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Grieving process of families before and after the death of their
children from cancer

SUMMARY

Objective: To determine the families’” emotional reactions, experiences, coping and support systems before and after the
death of their children from cancer. Method: Sample was composed from 19 members of the five families who accepted to
participate tha research and each family had a child who treated for cancer at a university hospital and died within 1997-2001
period. When the interview was made with families, it had been 8-14 months as from the death of children. The data were
collected by in-dept interwiev. For this purpose, semi-structured interview guide and tape recorder to record the conversation
were used. Data were analysed by four professionals and decided that findings can be classified according to grieving process
and bereavement stages. Findings: Within the families who expected and unexpected losses, the density of the emotional
reactions did not very much, all having longer and denser periods of anger and depression both before and after the death of
their children. All members of families described the 3-4 months after the death of child to be very painfull and sorrowful. In
one family, hypertension of the mother and excessive loss of weight of the father were detected. Two families experienced the
death of their second children. In one of them, diabets in father and insomnia in the mother together anxiety to experience
another loss were found. In the other family, the mother was seen to have anger towards all children. All families experienced
financial burden due to the treatment and care cost of children. Only the relatives of one family gave support before and after
the death of child. The healthcare personnel were not very helpful as far as emotional support is concerned. In all families, it
was seen that after the loss of the children, this matter was never mentioned. Conclusion:The families whose children
suffered from cancer, need support from health professionals to cope successfully with the grieving process before and after
the loss. (Anatolian Journal of Psychiatry 2002; 3(1):34-44)
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GiRiS

Cocuda kanser tanisi konulmasi ve kanser nedeniyle
kaybedilmesi, aileler tarafindan uyum yapilmasi zor
deneyimlerindendir. Kanser tanisini takiben aile
bircok kayiplar yasamaya baglar ve en ciddi kayip,
gocugun olimiyle gergeklesir. Birey igin degerli bir
ya da daha fazla objenin/varligin kaybini ya da kayip
tehdidini takiben keder yasanir. Keder, yakin bir ilis-
kinin kaybina verilen emosyonel bir tepki olup, &fke,
caresizlik, sugluluk, Umitsizlik, izolasyon, anksiyete,
depresyon gibi aci veren duygulari igerir. Matem/yas,
yogun kederin yasandigi ve yeni duruma uyum yapil-
masini gerekli kilan bir siirectir. Matem siireci igsel-
dir, yogundur, acilidir ve uzun siirelidir. Kederin ama-
cl kaybin gergek oldugunu kabullenmek, acyr yasa-
mak, kayiplara uyum yapmak, yeniden emosyonel
enerji kazanmaktir.!2

Bircok teorisyen kederin degisik asamalarini tanimla-
migtir. Ancak farkll adlandirilsa da bu asamalarin
benzer duygu ve tepkileri yansittgi gériilmektedir.
Bunlardan Kubler-Ross'un modeli hem kanser tanisini
takiben, hem de &liim sonrasi yasanabilecek duygu
ve tepkileri siniflandirdidi igin kullanimi daha yaygin-
dir ve inkar, 6fke, depresyon, pazarlk, kabullenme
dénemlerini icermektedir. Keder siireci asamalari,
her bireyde ayni sirelerle yasanmadidi ya da bu
asamalar birbirlerinden kesin cizgilerle ayriimadidi
gibi, bir asamaya tekrar tekrar geri donilmesi de
mumkinddr. Cocukta kanser tanisini takiben aile
Uyeleri keder siirecinin farkli asamalarinda olabilir ve
ornegdin depresyon ya da 6fke donemi gocugun duru-
mundaki degisiklikle tekrar yasanabilir.'>*

Wheeler, sevilen bireyin 6lim{ sonrasi yasanan
yoksunlugun dért dénemden olustugunu belirtir.> Bu
dénemler Bowlby tarafindan da tanimlanmis olup sok
ve duygusallik, arama-6zlem duyma, diizen bozuk-
lugu ve yeniden diizen kurma dénemlerini icerir.? Bu
dénemler belli bir sira icinde yasanabilecegdi gibi,
birkaci bir arada da yasanabilir.

Kanser gibi olimcil hastalik tanisini ve bireyin
Olimind takiben, ailenin keder sirecini yasamasi
kaginlmaz bir durum olmasinin yani sira, 6ziinde
bireylerin olgunlagmasini da saglayan bir siregtir.
Birey bu siirecten gegerken, giglii yonlerini kesfe-
debilir, gelistirebilir, destek kaynaklarini farkedebilir
ve kullanmaya baslayabilir.>® Béylece keder deneyi-
minden kazangh cikabilir. Bunun gergeklesebilme-
sinde bireyin uyumlu basetme ydntemlerini kullan-
mas! ve destek sistemlerinin yeterli olmasi gerekir.
Bu baglamda, saglik calisanlari kayip yasamakta olan
bireyler icin profesyonel destek sadlayarak hem
onlarin basetme yontemlerini artirabili, hem de
toplumsal destek kaynaklarini gosterip bunlardan
yararlaniimasini saglayabilirler

Bu tlir miudahalelerin, cocuda kanser tanisi konulma-
sini takiben hemen uygulamaya konulmasi, ailelerin
kayiplarina uyum yapmalarini kolaylastirabilir. Ulke-
mizde evde bakim ya da hospis sistemi olmadigin-

dan, aile lyelerinin cocugun kaybi 6ncesi ve sonrasi
donemde keder sirecini saglikl olarak atlatabil-
meleri, tedavi kurumlarinda calisan saglik eleman-
larinin  gerceklestirecekleri miidahalelere baghdir.
Hasta cocuk ve aile (yelerine duygusal ydnden
destek olabilmek, bu alanda bilgi ve beceriye sahip
saglik personelini gerektirir. Saglik elemanlari kanser
semptom ve komplikasyonlarini daha kolay yénete-
bilmelerine ragmen, duygusal problemlerin yonetil-
mesinde yetersiz kalabilmektedirler. Bu durum aile-
lerin kayba uyum siireglerinin uzamasi, dahasi bazi
saglik problemleriyle karsi karsiya kalmalariyla
sonuglanabilmektedir.®

Bu arastirmada, cocuga kanser tanisi konulmasini
takiben ve gocugun 6limi sonrasinda, aile liyelerinin
duygusal tepkileri, deneyimleri ve bags etme yontem-
leri ile destek kaynaklarinin belirlenmesi amaclan-
mistir.

YONTEM

Bu tanimlayici calisma, baslangicta cocugun kaybin-
dan sonrasi gecen siire igerisinde ailelerin deneyim-
leri ve kayba uyumlarini belirlemek lzere planlanmig
olmakla birlikte, gergeklestirilen goériismelerde, kayip
oncesi déneme ait deneyimlerin yogun bir sekilde
dile getirilmesiyle, kayip 6ncesi donemi de icermistir.

Istanbul'daki bir Giniversite hastanesinde kanser tani-
sI nedeniyle tedavi edilmis ve kaybedilmis gocuklarin
ailelerinin calisma kapsamina alinmasi dusiindlmis-
tir. Ornekleme alinacak ailelerde cocugun kaybini
takiben 8-12 ay zaman gecmis olmasi kriteri aran-
migtir. Bu siire, genelde ailelerin kayba uyum yapmig
olmalari beklenen siiredir. Arastirma Mayis 1998-
Mayis 2001 tarihleri arasinda gergeklestirilmistir.
Arastirmaya baslandiginda 1997 yilinda kaybedilmis
ve kaybindan sonra 8-12 ay gegmis olan gocuklarin
aileleri de alinmistir. S6zii edilen hastanede, belirtilen
sureler iginde toplam 21 gocuk dlmustir. Bunlardan
4'iiniin kaybi sonrasi gegen siirenin 8 aydan az
olmasi, 6'sinin ailesinin baska sehirde yasiyor olmasi,
6'sinin ailesinin goriismeyi kabul etmemesi nedeniy-
le, ancak 5 aile arastirma 6rneklerini olusturmustur.

Aileleri arastirmaya davet etmek lzere arastirmacilar
tarafindan telefon goériismeleri yapilmistir. Bu goris-
melerde, arastirmanin amaci, nasil gergeklestirilece-
gi, verilerin kimler tarafindan nasil kullanilacagina
iliskin bilgi verilmigtir. Ancak, arastirmaya katilmayi
kabul eden ve etmeyen ailelerin 20-30 dakikaya
varan telefon goriismeleri sirasinda, saglik persone-
line yonelik yogun ofkeleri ve suglamalan dikkati
cekmis, katiimayi kabul etmeyen aileler, bir saghk
personeli daha gérmek istemediklerini belirtmislerdir.
Arastirmaya katilmayi kabul eden bes aile, ilk telefon
gorismesinde konuyu diisiineceklerini belirtmiglerdir.
Diglinme slresi, Ug ailede bir aydan fazla zaman
almigtir.

iki aile, goriismeyi kabul ettikten sonra, arastirma-
cllara randevu vermek igin de bir ayi agkin bir stre
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kullanmig, bu silire boyunca defalarca telefon goris-
mesi yapilmigtir. Dolayisiyla, iki aile ile gérisme 14.
ayda gerceklestirilmistir. Goriismeyi kabul eden aile-
lerde, anne ve babanin yani sira 12 yas ve (izeri
gocuklar da calisma kapsamina alinmistir. Sonug
olarak toplam 19 aile lyesi ile goriisme yapilmis olup
bunlardan 9'unu kardegler olusturmustur. Goériisme
yapilan kardeslerden hig biri erkek degildir.

Veriler derinlemesine gériisme yontemi ile toplanmis
olup goriismeler ailelerin evlerinde gergeklestirilmis-
tir. Gorlismeler sirasinda kayit igin teyp, goriismeyi
yonlendirmek igin yari yapilandiriimis gériisme reh-
beri kullanilmistir. Go6riisme rehberinde “Cocugun
kanser oldugunu &grenince neler yasadiniz?”, “Cocu-
gun durumunda ne tiir degisiklikler oldu ve bunlar
sizi nasil etkiledi?”, “Cocudu kaybettiginizde nasil
tepki gosterdiniz?,” “Cocugun kaybindan bu giine
kadar neler yasadiniz?”, “Cocugun hastaligi siiresince
ve onu kaybettikten sonra yasadiginiz duygularin
nasil Ustesinden gelmeye calistiniz?”, “Saglik perso-
neli ve yakinlarinizin bu dénemlerde size yaklagimlari
nasildi?” seklinde sorular yer almistir. Gorisme
aninda, konusulan konulari daha c¢ok acida kavus-
turmak amaaiyla ilave sorular yoneltilmistir. Toplam
19 bireyle goériisme yapilmis olup her bir bireyle
gergeklestirilen gorismeler yaklasik 60 dakika
stirmiigtir. Birinci aile teyp kaydina izin vermedigi
icin, onlarla yapilan gériismeler arastirmacilar tara-
findan gorlisme ani ve sonrasinda yazilmistir. Aile
Uyelerinin goriisme sirasinda teybe kaydedilemeyen
davranigsal tepkileri, arastirmacilar tarafindan not
edilmistir. Teyp kayitlar yazili dokiiman haline getiril-
mig, gorigme sirasinda tutulan notlar, bu dékiimanin
ilgili bélimlerine yerlestirilmistir.

Verilerin dederlendiriimesinde kapsam analizi yonte-
mi kullaniimistir. Bunun igin veri dékimleri konunun
uzmani 4 kisi tarafindan incelenmistir. Her bir farkli
veriye bir kod verilmis ve benzer kodlarin verildigi
veriler, ait oldugu bireyin Ozellikleri de belirtilerek
tekrar yazilmistir. Olusturulan ikinci dékiman yeni-
den incelenmis ve kodlanan verilerin, cocugun kaybi
Oncesi dénemde Kibler-Ross'un keder siireci asama-
lariyla benzerlik gésterdigine ve bu nedenle inkar,
ofke, depresyon, kabullenme gruplari altinda topla-

Tablo 1. Kanserli gocuklari ve aileleri tanitici bazi 6zellikler

nabilecedine karar verilmistir. Bireylerin yasadiklari
suglama/suglanma, korku/endise gibi duygular keder
surecinin  6fke doéneminde yasanan duygulardan
oldudu icin, bu grup altinda ele alinmistir.*** Cocu-
dun kaybindan sonra yasanan duygu ve deneyimlere
iliskin verilerin, Wheeler ve Bowlby’'nin tanimladig
yoksunluk asamalariyla uyumlu oldugu ve bu neden-
le sok ve duygusallk dénemi, arama ve 6zlem
duyma donemi, yeni bir diizen kurma dénemi seklin-
de gruplanabilecegi belirlenmistir.>> Verilerin grup-
landiriima dizeni kararlastirildiktan sonra, daha énce
kodlanmig olan verilerin belirlenen bu gruplar altina
yerlestirildigi yeni doékiimanlar olusturulmus ve bul-
gular bu diizenleme dogrultusunda verilmistir.

Arastirmanin sinirliligi

1. Cocuda kanser tanisi konulmasindan, goriismenin
yapildidi tarihe kadar uzun bir siire gectidi icin, aile
Uyelerinin bazi deneyimlerini unutmus olma ihtimali
ylksektir.

2. Ailelerin bir kez godriismeyi bile glglikle kabul
etmeleri, bazi alanlardan elde edilen verilerin sinirl
kalmasina neden olmustur.

BULGULAR

Bulgular iki bdliimde verilmekte olup; birinci bolim
cocuda kanser tanisi konulmasindan 6limiine kadar
gecen sireyi, ikinci bolim cocugun o6liminden
gorismenin yapildigi giine kadar (8-14 ay) gegen
siireyi kapsamaktadir. Aile lyelerine iliskin bulgular,
Tablo 1'de belirtilen aile sayr numarasi ve ailenin
hangi lyesi oldugunun belirtiimesi seklinde (birinci
anne, besinci baba gibi) sunulacaktir.

Tim ailelerin sosyal glivenceleri (Bag-Kur, yesil kart)
vardir. Babalarin hepsi esnaf, annelerin timi ev
hanimidir. Kaybedilen gocuklarin ve ailelerin diger
bazi 6zellikleri asagidaki tabloda gorilmektedir.

Birinci ailenin gocuguna taniyi takiben radyoterapi
uygulanmig, 11 ay sonra gergeklestirilen ameliyattan
bir hafta sonra cocuk kaybedilmistir. Ikinci ailenin
cocugu ikinci ameliyati takip eden ilk 2 hafta igeri-
sinde kaybedilmistir. Dérdiinci ailenin gocugunun

Kaybedilen gocugun Ailede

Hastalik Kayip sonrasi  Cocuk sayisi  Gorigtilen
Aile Tanisi Yasi Cinsiyeti siiresi Olim yeri gegen slre ve cinsiyeti birey sayisi
Birinci Beyin timdoru 7 Erkek 11 ay Hastane 14 ay 3 kiz+1 erkek 5 (3 abla ve AB)
Ikinci Beyin timoru 1.5  Erkek 14 ay Hastane 9 ay 1 erkek 2 (AB)
Ugiincii ALL 16 Erkek 9ay Ev 8 ay 4 kiz 6 (4 abla ve AB)
Dordiinci Beyin timoril 16 Erkek ilay Ev 12 ay 1 kiz 3 (1 kiz kardes, AB)
Besinci ALL 12 Erkek 3.5 yil Hastane 14 ay 1 kiz 3 (1 abla ve AB)

AB: Anne ve baba
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son 8 aylik yasami bilingsiz olarak gegmistir. Birinci
baba, cocugu hastalandiktan sonra kendisinde seker
hastaliginin ciktigini, besinci baba 16 kilo kaybettigini
belirtmistir. Dérdiincii annede ve babada da belirgin
kilo kaybi ve saglarinda beyazlasma oldugu anlasil-
mistir.

Birinci Boliim

Cocugun kanser tanisini takiben yasanan
duygu ve deneyimler

Inkar: Birinci, Uglincli ve dordincli anne-baba,
gocuga ilk tani konulduktan ve tedavi basladiktan
sonra onu baska hastaneye gotiirmislerdir. Bunu,
cocugu daha iyi hastanede kontrol ettirmek amaciyla
yaptiklarini belirtmislerdir. Besinci ailenin tim Uyele-
rinin inkar yasadigi annenin su ifadesinden anlagil-
mistir: “/laglar verildikten sonra cocuk iyilesti ve bir
kac ay boyunca hic hastaligi yok gibiydi, ‘doktoriar
da hata yapabilir’ dedik” .

Ofke: Gorisiilen tiim bireylerde en belirgin duygu-
nun ofke oldugu ve ofkenin gocuk kaybedilmeden
onceki deneyimlere odaklandidi, yani sira suglama-
larla birlikte seyrettigi dikkati gekmistir.

Dordincli anne-baba ile besinci anne, g¢ocugun
hastaliinin ilk zamanlarinda cok sinirli olduklarini,
hatta aile ici etkilesimlerinin de biraz bozuldugunu
belirtmislerdir. Besinci anne hipertansiyon tanisinin
bu sinirli oldugu zamanlarda konuldugunu ifade
etmigtir.

Aileler, cocugun tani ve tedavisini zamaninda yapma-
diklan (ikinci ve dordlnci aile Gyeleri), stirekli regete
verip, onlarin sorunlarini ve duygularini dikkate
almadiklan (tim bireyler), ¢ocuklarinin durumlariyla
ilgili bilgi vermedikleri (ikinci anne-baba), yasaminin
son saatlerinde gocukla iletisimini engelledikleri igin
(birinci anne) sadlik calisanlarina 6fke duyuduklarini
belirtmiglerdir. Beginci babanin konuya iligkin ifadesi
"O hastaneye giderken ayakilarnim geri geri gidiyordu,
¢linkdi stirekli recete veriyorlardl. Regete gordiigim-
de ofkeleniyordum. Bir kez de regete vermeden ,sen
nasilsin’ deyin, ama nerede! Ayrica satin aldirilan
onca malzemenin ¢ocuk igin kullanimasi da imkan-
sizal. ” seklindedir. Tim anne-babalr ve bazi kardes-
ler, sadlik personeline duyduklari 6fkeyi acikca sergi-
lediklerinde, ¢ocugun bakiminin aksatilabilecegini
disiinerek baskilamak zorunda kaldiklarini  da
belirtmislerdir.

Tum aileler saglik giivencesine sahip olduklarini,
ancak baz ilag ve tibbi malzemelerin bu giivence
kapsamina girmedidini ya da satin aldiklari ilacin
parasini sosyal glvenlik kurumundan aylar sonra geri
alabildiklerini belirtmislerdir.

Ikinci anne-baba, gocugun hastaliginin genetik gegisli
olduguna inanan yakinlarinin, anneyi suglamalarina
Ofke duyduklarini belirtmiglerdir. Dordinci anne,
yakinlari ve komsularinin hasta cocuga gosterdikleri
tepkilere yonelik 6fke yasadigini séyle ifade etmistir:

“Bizi zivarete geliyorlar ama odasina girip cocuda
bakmiyorilardl, sanki o yasamiyormus gibi davrani-
yorlard)”.

Dordiincli anne ile dordiincii ve besinci gocuklarin
kardegslerinin, bu hastalidi onlarin gocuklarina/kar-
deslerine verdigi icin Tanriya &fke duyup isyan
etmelerini yansitan ifadeleri dikkat gekmistir.

Suclanma/Suglama: Birinci, dordinci ve besinci
anne-baba, cocugun hastali§ini gosteren bazi bulgu-
lara ragmen, onu hemen doktora gétiirmediklerinden
dolayi, taniyr geciktirmis olabilecekleri distincesiyle
sugluluk duygusu yasamaktadirlar.

Birinci ve besinci anne-baba ve kardesler, cocugun
tedavisinin iyilesme saglamamasi ve gocuda gok aci
cektirmesi nedeniyle, keske tedavi ettirmeseydik diye
distindrken, bir taraftan da tedavi ettirmeseydik
daha koétii olabilirdi ve daha gok sugluluk yasardik,
diye teselli olduklarini belirtmislerdir.

Uciincii anne, ailece yasadiklari suglulugu séyle ifade
etmistir “Hastalanmadan oénce ¢ocugu oto tamirha-
nesinde calistirmistik, egsoz dumani I6semiye neden
olmus olabilir diye ddsdiiniiyoruz ve keske gonderme-
seydik diyoruz. Sizce hastaliginin nedeni bu olabilir
mi?”.

Besinci anne hipertansiyonu nedeniyle, hastane-
deyken cocugun bakimina katilamadidi icin, besinci
abla gocugun mutsuz yiiz ifadesine kizdidi ve bunu
degistirmesini istedigi igin, ayrica adrsi oldugu
zamanlarin timinde ona kitap okuyup, oyun oyna-
madidi icin kendini suclamaktadir.

Uciincli ve dérdiincii anne-baba, baslangicta cocugu
farkli hastanelere gétirdikleri ve orada yapilan
mudahalelerle gocuklarinin durumu diizelmek yerine
daha da kotilestigi icin kendilerini ve hekimleri
suclamaktadirlar.

Korku/Endise: Dordinci ailenin tim Uyeleri, evde
bakim uyguladiklari stirede gocugun epileptik nébet-
leri oldugunda oleceginden korktuklarini belirtmis-
lerdir.

Depresyon: Tim bireylerin depresif belirtiler yaga-
diklan su tir ifadelerinden anlasilimistir: “Ddnyam
kararmisti. Carmim hicbir sey istemiyordu. Artik dep-
resyonlu gibi olmustum. Cocugun bakimini  bile
yapamiyordum. Arkadaslarim bakislarimin donuklas-
tigini séyliiyoriardr”.

Uclincli ve besinci anne-baba, bir siire depresyon
ilaci kullandiklarini, ancak asir uyku ve uyusukluga
neden oldugu igin ilaci biraktiklarini séylemiglerdir.

Doérdiincli  kardesin, cok yonlii kayip ve keder
yasadigini yansitan ifadesi soyledir: “Artik onunla
konusamiyorduk, benim derslerime yardim edemi-
yordu, gezmeye gidemiyorduk. Sanki yarim insan-
musim gibi hissediyordum. Onun Jyle tepkisiz yatisini
gormek beni dldirdyordu. Cok dzildim, kendimi
toplayamadim. Derslerim kotiilesti”.
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Kabullenme: Ugiincli ailede anne-baba ve kardes-
ler, kaybedilen gocuga cok duskin olduklarini ve
onun yasamini kolaylastirmak icin her seyi yaptik-
larini belirtmislerdir. Cocudun simartildi§i da ifade
edilmistir. Besinci anne-baba ve abla, gocugun duru-
mu her gegen gilin kotilestigi icin, kendilerini
kaginiimaz sona alistirmaya calistiklarini ifade etmis-
lerdir. Doérdiincli anne-baba, cocuklarn uzun siire
bilinci kapall olsa da, solunumunun her an durabi-
lecegi endisesi ile gece giindiiz gocugun basini
bekleseler de, heniliz onu kaybetmeye hazir olma-
diklarini ifade etmiglerdir. Birinci ve ikinci aile tyeleri,
gocukta beyin timord oldugunu kabul ettiklerini,
ancak sonugta tamamen iyilesmesini beklediklerini
belirtmiglerdir.

TIkinci Béliim

Cocugun éliimiinden sonra yasanan duygu ve
deneyimler

Birinci ve ikinci aile, cocugun o6limi nedeniyle
beklenmedik bir kayip yasamistir. Her iki ailenin
cocugu da beyin timorli nedeniyle operasyonu
takiben 7-15 giin iginde kaybedilmistir. Oysa, ailelere
operasyonda basari sansinin yiiksek oldugu soéylen-
mistir. Bu devrede aile (yeleri, yodun bakimda
izlenen gocudu ancak pencere arkasindan gorebil-
miglerdir.

Diger ailelerde, bir cocugun sekiz ay bilingsiz izlen-
mesi (iki ay hastanede, alti ay evde bakim verilmis-
tir), iki cocugun ALL nedeni ile rélapslarinin olmasi ve
klinik durumlarinin uzun bir zaman periyodu iginde
gittikge kotiilesmesi s6z konusudur.

Sok ve duygusallik dénemi: Ugiincii, dérdiincii ve
besinci aile Uyeleri, kayba ilk tepki olarak bagini
duvara vurmak, kendini pencereden atmaya kalmak,
anlamsiz hareketler (déviinme, cirpinma) yapmak,
gocuga sariimak ve higkirarak aglamak gibi davra-
nislar sergilemislerdir. Uc ve besinci baba, sariima
davranisiyla cocuklarina kendi giiglerini aktarip, onu
yasama geri dondirebilmeyi (mit ettiklerini belirt-
miglerdir.

Besinci anne hastanedeki gocugunun 6lmis oldugu-
nu kocasi ve kizinin tepkilerinden tahmin etse de,
kisa bir soku takiben inkar yasadi§ini “Cocudgu nigin
hastanede yalniz basina biraktiniz? Ben hemen hazir-
lanip gideyim.” derken, hazirlanmak igin de “Bosa
gaba sarf ettigimi anladin?’ seklinde ifade etmistir.

Arama-ozlem duyma ve diizen bozuklugu
dénemi: Tum aile Uyeleri ilk 3-4 aylik dénemin gok
zor oldugunu, kendilerini boslukta gibi hissettiklerini,
canlarinin higbir sey istemedigini, hayattan zevk
almadiklarini, su anda ilk aylardaki kadar yodun
olmamakla birlikte, ayni duygularin devam ettigini
belirtmiglerdir.

Ugiincli baba daha sik olmak iizere, tim bireyler en
gec 2 haftada bir mezarlida gittiklerini ifade
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etmislerdir. Ugiincii, dérdiincii ve besinci anne-baba,
6len gocuklar ile mezarlikta konustuklarni, yasadik-
lari 6nemli olaylari anlattiklarini ve bazi konularda
onun fikrini sorduklarini, yani sira onunla gegirdikleri
zamanlara yonelik anilarini tekrar dile getirdiklerini
aciklamislardir.

Uciincii aile bireyleri, élimiinden birkag giin énce
cocugun onlarla vedalasmis olmasini teselli edici
bulmaktadir. Ancak, cocuk evde kaybedilmis olma-
sina ragmen (glinci anne, mezarda yatan kendi
gocugu degilmis gibi hissettidini ve onsuz gegen
giinleri hic yasanmamis gibi algiladidini belirtmistir.
Benzer duygu besinci anne tarafindan da dile
getirilmis olup bu anne de, aradan 14 ay gegmesine
ragmen mezarda yatan kendi cocugu degilmis gibi
algiladigini, ayrica sik sik gocugunu riyasinda saglikh
haliyle gordtigiinii vurgulamistir. Ayni anne, gocugun
dikmis oldugu gicedi canli tutabilmek icin biiylik caba
sarfettigini, onun da 6lmesinden korktugunu belirt-
migtir.

Birinci annede, cocugun kaybindan sonra ciddi
boyutlarda uyku sorunu gelistigi, iki gocugunu kaybe-
den bu annenin, sirekli baslarina bagka bir felaket
gelecedi endisesi yasadigi belirlenmistir.

Doérdiinci anne ve babanin kayip sonrasi donemde,
yasayan tek cocuklarina karsi asir ilgi gosterdikleri,
onun en kigcik sadlik sorununda ciddi bir problem
gelisecedi endisesi yasadiklari ve hemen saglik kuru-
lusuna gotiirme egilimi gosterdikleri belirlenmistir.
Birinci annede de benzer yaklasim saptanmis olup bu
durum “Tdm dikkatimi ve ilgimi kiigiik odluma
yonelttim, gdn boyu onunla mesgul oluyorum.”
ifadesi ile yansimasini bulmustur.

Ikinci anne, cocugunu kaybettikten sonra diger aile-
lerin gocuklarini gérmeye bile katlanamadigini, bas-
kalarinin gocuklarini hic sevmedigini ifade etmistir.

Tim bireyler, cocugun o6liminden hemen sonra
onun tiim esyalarini dagittiklarini ve resimlerini orta-
dan kaldirdiklarini, bunu hatirlamalarinin  azalmasi
igin yaptiklarini belirtmislerdir. Yalniz dordinci aile
tyeleri, arada bir cocugun resimlerini cikarip eski
gunleri hatirladiklarini séylemislerdir. Uglincii baba,
kayiptan aylar sonra gocugun dolapta unutulan mon-
tu eline geldiginde, duygusal olarak alt (st oldugunu
ve birkag giin kendine gelemedigini ifade etmistir.

Birinci, Uglincli, dordiincli ve besinci ailelerdeki kiz
kardeglerin, 6lim sonrasi ddnemde anne-babalarina
benzer duygular yasadiklari ve kardegsleri igin “Duru-
mu Kot bile olsa olimind kolay kabul edemedik,
buna hazir dedildik, cok (iziildik ve yikildik, alismak
¢ok zor oldu.” ifadelerini kullandiklari belirlenmistir.
Ugiincii ailedeki dort kiz kardes, gériisme siiresince
surekli aglamistir. Dordiincti kardes, abisinin kaybi
sonrasl igine kapandigini, derslerine galisamadidini ve
mutsuzlugu nedeniyle arkadagslari ile olan iliskisinin
bozuldugunu belirtmistir.
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Yeni bir diizen kurma dénemi: Tim bireyler
mevcut durumlarini “Cocugu sik sik hatirllyoruz ama
ik zamanlardaki gibi dedil, artik islerimizi de yapabi-
liyoruz, zaman her derde deva.” sozleri ile ifade
etmislerdir.

Ikinci baba, kendisi igin bir is yeri kurdugunu ve isini
bilylitme cabalar gésterdigini aciklamigtir. Uglinci
baba, odlu icin en giizel mezar yaptirmayl hedef-
lemis ve bunu gergeklestirmis olmanin mutlulugunu
yasadigini belirtmistir. Ayni baba haftada bir kag giin
mezarlida gittigini, geri kalan zamanlarinda eski isini
gerceklestirip, maddi kayiplarini yerine koymaya
calistigini ifade etmistir. Dordlincli babanin da is
yerini yeniden canlandirma cabasi gésterdigi anlagil-
migtir. Ayni baba, “Kendimi ise verdim, mesgul
olunca ¢ocugumuzu hatirlamam da azalyor, ailede
birinin giclli olmasi gerektigini disdndp, guiclli olmak
fgin kendime telkinde bulunuyorum.” ifadeleriyle,
galismanin bir diger yararini da ortaya koymustur.

Ikinci aile, sigortall olduklan zaman hemen bir saglik
kurulusunun genetik bélimine basvurmayr ve
gerekli incelemerden gecerek, genetik bir sorun-
larinin olup olmadigini 6grenmeyi hedeflemistir.

Ikinci, tglincii, dérdiincii ve besinci anne, sorumlu-
luklarini zorunlu olarak yerine getirdiklerini belirt-
migler, ancak herhangi bir hedeflerinden bahsetme-
miglerdir.

Uglincli ve dérdiincii aile Gyelerinin timi, kayip
sonrasl yasam felsefelerinin dedistigini su ifadeleriyle
ortaya koymuslardir: “Para, esya vb. hig Onemli
dedil, dnemli olan saglkli yasamak ve insanlaria
olumlu iliskiler icinde olmak”. Besinci ailede ise, anne
ve babanin “Sevdikierinle birlikte dedilsen, yasama-
nin ne dnemi var?' ifadesi, babanin igsiz olmasi ve
gelecege yonelik endiseleri, buna karsin herhangi bir
hedef gelistirmemis olmasi dikkat cekmistir.

Doérdincl kiz kardesin akademik basarisinin yiiksel-
digi, arkadas iliskilerinin arttigi, bilgisayar kullanmayi
6drendigi anlasiimistir. Dider ailelerdeki kiz kardes-
lerde de eski yasam diizenlerine kavusmanin ve
gelecekteki evlilik icin hazirliklarin yapilmaya baslan-
digi dikkat gekmistir.

Ailelerin Basetme Yontemleri ve Destek
Sistemleri

Tum bireyler, kayip 6ncesi ve sonrasi donemde, bas
etme yontemi olarak en cok aglamayl kullanmis-
lardir. Yine, birinci ailedeki baba ve kardesler diginda,
gorisilen tim bireylerin goriisme siiresince aglama-
lari dikkat cekmistir. Birinci aile Uyeleri ok yogun
olmak lzere tiim aileler, bir bas etme yontemi olarak
dua etmeyi kullanirken, hastalik yonetimi igin
kapsamli bilgi edinme sadece ddrdincu aile Uyele-
rinde saptanmistir. Ikinci aile, 6zellikle cocugun ikinci
ameliyatinda ne vyapildigini hic bilmezken, diger
ailelerin de hastalik konusunda sinirli bilgiye sahip
olduklan anlagiimigtir. Dérdiinci aile digindaki tim

aileler, cocugun hastaliginin lésemi ya da beyin
timorl denilen bir kanser oldugunu, kanserin ise
tedavisi giic, olduriici bir hastalik oldugunu bilmek-
tedirler. Yalnizca dordinci aile ¢ocugun bilinci
kapanmadan 6nce, gocukla hastaligini konusmustur.
Ikinci ailenin cocugu kiiglik oldugu icin bunu yapmasi
olanaksizdir, ancak dider ailelerdeki lyeler cocugu
tzmemek icin ona hastalidini séylemediklerini ifade
etmislerdir. Uglincli ve besinci anne-baba, gocuga
hastaligi soruldugunda "kan hastalgim var.” dedigini
belirtmistir.

Tdm bireyler, ekonomik durumlan kéti olmasina
ragmen cocuklarinin tedavisi icin gerekli her seyi
sagladiklarini, hastaligi siiresince onun her istegini
yerine getirdiklerini, dahasi gocuk saglikliyken de onu
hic Gzmediklerini sikga vurgulamiglardir. Dordinci
babanin bu konudaki ifadesi soyledir: “Hastanede
Ozel serviste yatirdik. Eve aspirator, oksijen tdpd,
maskesi, ozel yatak, sondalar gibi bircok sey aldik.
Zaten hastanede blitin bakimi dgrenmistik ve orada
da biz yapiyorduk. Sekiz ay bilingsiz yatti, cocuk ¢ok
bliyiik ve adirdi ama yine de hicbir yerinde yara bere
olusturmadik”.

Tuim bireyler, kayip sonrasi dénemde, 6len gocukla
ilgili duygu ve dustncelerin aile icinde konusulma-
digini, bunu birbirlerine kaybi hatirlatarak Gzmemek
icin yaptiklarini, ziyarete gelen yakinlarin da kayip
konusunu hi¢ agmadiklarini, hatta aile Gyeleri agma-
ya calistiginda kapattiklarini belirtmiglerdir. Uglincii
baba, aile lyelerinin kaybedilen cocukla ilgili konus-
malarini yasaklamistir. Saglikli gocuklarin kendi arala-
rinda duygu paylasimlarinin oldugu, ancak bunun
cok ender yapildigi saptanmistir.

Tim bireyler, cocugun mezarini kaliteli malzemelerle
yaptirip cigeklerle stslediklerini, bunun da onlari
rahatlattigini belirtmislerdir.

Destek sistemleri

1. Yakinlar ve arkadaslar: ikinci ailede, cocugun
6limiinden 6nce ve sonraki dénemde eslerin birbir-
leri ile duygularini paylastiklari ve birbirlerine gok
destek olduklari saptanirken, digerlerinde aile igi
duygu paylasimini gosteren ifadelerin olmamasi
dikkati cekmistir.

Dordiincl ailede, iki yakinlar hasta cocugun bakimi-
na yardim edip, aile (lyelerine duygusal destek
saglarken, bir diger yakinlari babanin isyerindeki
sorumluluklarini  Gstlenmistir. Ancak dordincli kiz
kardesin kayip oncesi donemde daha cok destege
gereksinim duydudu su ifadelerinden anlasilmistir:
“Hep tizgiin goriintyordum ve arkadaslarim benden
uzaklastilar. Evde herkes abimle ugrasiyor, dyleyken
bakimina yetisemiyoriardl. Bir de bana zaman
ayirmalarini bekleyemezdim, zaten ¢ok yoruluyoriard
ve zayiflamislardl. Timden yalniz kaldigimi hisset-
tigim zamanlar oluyordu”. Ayni ailede baz yakinlar,
cocugun Oliminden sonra anne ve kiz kardesi
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seyahate cikarmistir. Anne bu seyahatin duygusal
yonden toparlanmalarinda gok yardimci oldugunu
belirtmistir. Birinci ve Uglincl ailede, aile Uyelerinin
sayisal olarak coklugu ve bireylerin yetiskin olmalari
nedeniyle gocugun bakim sorumlulugunun paylasil-
di§i, boylece aile ici diizeninin pek bozulmadidi
saptanmistir. Ancak besinci ailede, cocugun hastali-
gini takiben anneye hipertansiyon tanisi konulmasi
ve bu nedenle gocugun bakimina sinirl katkisi, tim
yikin bir kurulusta calisan kizkardes ile babaya
yliklenmesine yol agmistir. Bu ailede, gerek gocugun
bakimina, gerekse babanin isine yardm eden
yakinlarinin olmadigi ve cocugun tedavi giderleri
nedeniyle babanin is yerini satmak zorunda kaldidi
saptanmigtir.

Genel olarak, ikinci ailede daha sinirli olmak (izere,
diger ailelerin yakinlarinin sik sik ziyarete geldikleri
ancak maddi desteklerinin olmadidi, hatta zaman
zaman stres faktori olabildikleri su ifadelerle yansi-
tilmistir:

* Birinci anneye komsularin yaklagimi: “ 7k cocudunu
kaybettiginde ¢ok (ziillip agladin, Tanr ikinc ¢ocu-
gunu da aldl. Artik kendini topla, metanetli o, yoksa
dider cocukiarina da bir sey olacak”.

* ikinci anneye yakinlarin yaklagimi: “ ki cocudunuz
da hastalikliyd,, oldi. Sende genetik bir sorun var,
saghkli cocuk yapamiyorsun. Oglumuza/abimize yazik
oldu”.

* Uclincli aileye yakinlarin yaklasimi: “O/dimciil
hastaligi tedavi ettirmeye ne gerek var, ugrasip
durmayin”.

* Dordlnci anne ve kiz kardesin ifadesi: “ Yakin/a-
nmiz ve arkadaslanmiz ziyarete geliyorlar, ancak
farkll konulardan konusuyoriar, bizim yasadiklarimizia
flgilenmiyoriard), dahasi is yikimdizd arttiriyoriards”.

* Besinci annenin ifadesi: “Zengin bir akrabamiz var,
ancak bir kez bile ziyarete gelmedi. ,Paraya ihtiyaclari
var mi?’ diye haber gondermis, acliktan élsek onun
parasini almayiz".

2. Saglik personeli: Ugiincii ve besinci aile tyeleri,
hemsirelerin  gocuda yaklasimlarindan memnun
olduklarini belirtirken, dordiincli anne-baba, cocugun
evde bulundugu doénemlerde bile, cocugun bir soru-
nu oldugunda iki hekime kolay ve gekinmeden ulasa-
bilmelerinden duyduklari memnuniyeti belirtmislerdir.

3. Diger hasta aileleri: Tium bireyler, hastanede
bulunduklari zamanlarda, gocugu kanser olan diger
ailelerle duygularini ve deneyimlerini paylastiklarini
belirtmiglerdir. Besinci baba, ¢ocugunu kaybettikten
sonra, yanina gelen diger bir babanin boynuna
sarilarak uzun siire birlikte agladiklarini, bu yaklasi-
ma duydugu minnettarlikla ifade etmistir. Tim aile-
lerin cocuklarini kaybettikten sonra da dider ailelerle
gorismek istedikleri, ancak hastaneye gitmek iste-
medikleri igin bunu yapamadiklari anlagiimistir.
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TARTISMA

Kanser gibi o6limcil bir hastaligin 6grenilmesini
takiben ilk yasanacak tepki inkardir. Inkar, ciddi
tehdit algisi sonucu benligin kendini korumak ama-
cyla devreye soktugu bir savunma mekanizmasidir.
inkar, bireylerin kendini toparlayarak, bagsetme
mekanizmalarini ise kosmalari ve tehdit yaratan
duruma uyum saglamalar icin zaman kazandirir.>*’
Ancak uzun sireli inkar, bireylerin uyumsuziuguna,
daha da dnemlisi cocugun hastaliginin tedavi ettiril-
memesine yol agabilir. Arastirmamizda, dort aileden
bazi lyelerin inkar yasadigi ve (¢ ailenin cocugu
baska doktorlara da gétirdikleri goriilmistir.

Genel olarak bulgular incelendiginde, kayip 6ncesi ve
sonrasi donemde ailelerde &fke duygusunun ©6n
planda oldugu, bunu depresif belirtiler ve sucluluk/
suglamanin izledigi goriilmektedir.

Tani sonrasi 6fke déneminin yasanmasi, taninin
gergek oldugunun kabullenilmeye baglandiginin bir
gostergesidir. Ofke Tanrya, saglik calisanlarina, aile
lyelerine, hasta cocuga ya da diger insanlara yonel-
tilebilir. Bu asamada, ofkenin yani sira, keder,
depresyon, sugluluk duygulari ve somatik sikayetler
de gorilebilir.> Arastirmamizda, gerek gocugun
kaybedilmesi 6ncesi, gerekse kayip sonrasi donemde
ofkenin gogunlukla saglik calisanlarina odaklanmasi,
ailelerin saglk calisanlarindan beklentilerinin karsi-
lanmamasi olabilir. Ailelerin ekonomik sikintilarinin
farkedilmemesi ve sirekli regete verilmesi, gocuk-
larinin  durumu ile ilgili yeterli bilgi verilmemesi,
cocuklart ile etkilesimlerinin engellenmesi, neler
yasadiklarinin farkedilmemesi ve rahatlatici yaklagim-
larin sergilenmemesi, ailelerin beklentilerinin kargi-
lanmadiginin gostergeleridir. Cok sayida anne-baba-
nin hastalik ve tedaviye iliskin ifadelerinden ortaya
cgikan hatali ve eksik bilgileri, bilgi gereksinimlerinin
de yeterince karsilanmadigini gostermektedir. Dort
ailede gorilen hastalik nedeni ile kendini suglama
da, gerek hastaligin nedeni gerekse tedavi ve bakima
iliskin bilgi eksiklidinin bir gostergesidir. Ailelere veri-
len bilginin miktan ve igeriginin gok 6nemli oldugu,
operasyon sonrasi ¢ocugunu kaybeden iki ailenin
ifadelerinden acikca goérilmuistir. Saglik personelini
suglama ya da hastalik nedeniyle yakinlarin anne-
babalar suglamasi da bilgi eksikliginden kaynakla-
nabilir. Saglik personeli cocugun durumuna iliskin
bilgi verirken, aile Gyelerinin duygusal durumlarini ve
o anda tolere edebilecekleri bilgi miktarini dikkate
almalidirlar. Ailelere gereksiz Umit verilmesi ve bu
Umidin bosa ciktiginin gorilmesi, sadlik personeline
duyulan glvensizligi ve ofkeyi pekistirebilir. Verilen
bilgilerin tam olarak anlagiimasi, anne-baba anksiye-
tesi nedeniyle miimkiin olmayabilse de, bu anksiyete
dikkate alinarak bilgilerin tekrarlanmasi gerekir.
Yapilan iki galismada, kanserli gocuk anne-babala-
rnin tanidan hemen sonra ve (i ay sonrasinda
anksiyete dlizeylerinin ylksek oldugu, sdylenenlerin
cogunu  hatirlamadiklari  saptanmistir.”®  Yine,
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Laakso,’ annelerin personelden aldiklari bilgiyi yeter-
siz ve savunucu bulduklarini, Herper'? ise bilgi alma-
nin yani sira hekime ulasabilme ve hekimden keder
danismanhigi almanin ebeveyn memnuniyetiyle dog-
rudan iligkili oldugunu belirlemistir.

Sadlik calisanlari aile Gyelerinin 6fke duygularini ifade
etmelerine izin vermeli ve bu tepkilerinin anlayisla
kabul edildigini gdsterebilmelidir. Ofkenin, keder
stirecinin kacginilmaz bir pargasi oldugu, yani sira
kederi 6rtmek amach kullanilabildigi de unutulma-
malidir.® Oysa arastirmamizda, bazi aile tyeleri saglik
personeline duyduklarn &6fkeyi bastirmak zorunda
kaldiklarini, bunu gocuklarinin bakiminin aksatilacagi
korkusu ile yaptiklarini belirtmislerdir. Bu ailelerin
yasadiklar giic durumla basetmelerinde, saglik cali-
sanlarinin  empatik yaklasiminin yanisira, ailelere
ofkenin ortaya cikardidi enerjinin bazi fiziksel aktivi-
telerle bogsaltilabilecedine yénelik bilgi verilmesi de
yararl olabilir.®

Sadlik personeline duyulan 6fkenin baska bir nedeni
de, ekonomik giicliik yasiyor olmalarina ragmen aile-
lere sikga ilag ve malzeme regetesi verilmesidir.
Yapilan calismalar, ekonomik glgligin kanserli
gocuk ailelerinin yasadiklari 6nemli stres faktorle-
rinden oldugunu gdstermektedir.31"*3 Arastirmamiza
katilan ailelerin kendilerine ait kiiglik is yerleri vardir
ve ancak calistiklari taktirde kazang elde etmeleri
mimkindlr. Cocugun hastanede bulundudu siire
icinde babalarin is yasamlarindaki aksamalar gelir
kaybina neden olmus, buna hastane giderlerinin
eklenmesi ile ekonomik glglik daha da on plana
glkmistir. Bu durum aile {yelerinin gerginliginin ve
ofke tepkisinin artmasina katkida bulunucu bir faktor
olabilir. Ayrica, aile bitgesinin biiylk bir bolimu
cocuga ayirilmasina ragmen, cocukta olumlu bir
gelisme gbérmemek de, aile bireylerinin yasadiklari
ofkeye katkida bulunabilir. Sadlik calisanlarinin,
aileleri cocugun tedavisi ve bu amagla kullanilan ilag
ve malzemeler konusunda bilgilendirmeleri, yani sira,
onlarin ekonomik kayip da dahil bir gok kayiplar
yasadiklarinin ~ farkinda  olduklanni  belirtmeleri,
kisacas! ailelerle empati yapmalari, yasanan 6fke ve
suglamalarin gdziimlenmesine katkida bulunabilir.

Bulgularimiz aile Uyelerinin yogun keder ve depresif
belirtiler yasadiklarini gdstermigtir. Losemili gocuk-
larin anne ve babasi antidepresan ilag kullanmaya
baslamis ancak yan etkileri nedeniyle birakmistir.
Cocugun klinik tablosu kétiilestikge, kayip ve tmit-
sizlik duygusu artar, reaktif ve hazirlayici depresyon
gelisir. Reaktif depresyonda gecmisteki kayiplar
disiinme, hazirlayici depresyonda gelecekte gergek-
lesecek kayiplar icin endiselenme séz konusudur.’
Bireylerin depresif belirtilerinin olmasi, sorumluluk-
larini yerine getirmek icin gerekli giic ve motivasyonu
azaltip aile yasam stilini olumsuz yonde etkileyebilir.
Bu nedenle, Ozellikle depresif donemlerde sorumlu-
luklarin paylagiimasi ve duygusal destek gereksinimi
artar. Ancak arastirma bulgularimiz, bir aile disinda
diger tim ailelerin, gerek yakinlari gerekse saglik

personelinden bu baglamda bir destek géremedik-
lerini gostermektedir.

Ulkemiz saglik sistemi igerisinde hem evde bakim,
hem de hospis sistemi yoktur. Bu durum gocugun
evdeki bakiminin tamamen aile Uyelerine birakilma-
sina neden olmaktadir. Ancak ayni bakim sorumlu-
lugunun cocuk hastanedeyken de ailelere yiiklendigi
bilinmektedir. Ebeveynler cocugun fiziksel, duygusal,
sosyal bakiminin yanisira, gerek kendi gerekse diger
cocuklarin 8limcil hastalia uyumunu saglamak gibi
adir bir ylk altinda kalmaktadirlar. Bu durum, yeterli
destek kaynadi olmayan ailelerde 6fke ve depresif
belirtilerin daha yogun ve uzun siire yasanmasina
neden olabilir. Liyazon psikiatri, bu tiir sorunlarin
goziimiinde etkili bir sistem olmasina karsin, hasta-
nelerde bu tir bir hizmet sisteminin bulunmayisi,
hasta cocuk ve ailelerinin yanisira saglik personelinin
de yalniz kalmasina yol agabilmektedir.

Arastirma bulgularimiz genel olarak incelendiginde,
cocuda kanser tanisi konulmasindan 6limiine kadar
gegen sirede, ailelerin yasadiklar duygusal tepkiler
bazinda belirgin bir farkliidin olmadidi, ancak Uiclin-
cl, dordinci ve besinci aile Gyelerinin bu duygular
daha yodun yasadiklar dikkati cekmektedir. Bunun
nedeni, birinci ve ikinci ailede gocugun tedavi edile-
cegi Umidinin olmasi, dider ailelerde ise, cocugun
hastaliginin giderek kétiilesmesi olabilir.

Konuya iliskin literatiir incelendiginde, gocuga 16semi
tanisi konulmasindan (g ay sonra ebeveynlerin inkar,
anksiyete, sucluluk yasadiklari, Ustesinden gelmek
zorunda kaldiklari en 6nemli gigliiklerin duygusal
karmasa ve ekonomik problemler oldugu saptan-
mistir.”®> Cocudun kanser tanisindan 6 ay sonra
yapilan c¢alismada, annelerin %A55'inin, babalarin
%41'inin yogun emosyonel distres yasadiklar, bu
distrese finansal yetersizlik, aile iliskilerinde bozulma
ve emosyonel destek azliinin eslik ettigi belirlen-
mistir.!?> Cocuguna kanser tanisi konan ebeveynlerin
cocuk hayatta olmasina ragmen kayip duygular
yasadiklar, saplantili dislince ve davranislarinin
oldugu,** babalarin taniyr kabullenmede emosyonel
acl yasadiklar belirlenmistir.’> Arastirmamizda gocu-
dun hastalidi siiresince ve 6liimiinden sonra, anne-
babalarin iliskisinde belirgin bir problem tanimlan-
mamis, dahasi aile ici destegin, en onemli gig
kaynadi oldugu anlasiimistir.

Sevilen kisinin kaybini takiben yasanan yoksunluk
slireci, genel olarak 6-12 ay slirmesine karsin, birey-
lerin bas etme yetenekleri ve destek sistemlerinin
yetersizligi durumunda, bu siire daha da uzayabilir.
Yoksunluk siirecinde kederin ¢déziimlenmesi ve yeni
yasam diizenine uyum vyapilmasi beklenir. Kayba
verilen ilk tepki soktur. Bunu kayba inanamama/
inkar etme ve yogun aci, keder, anksiyete duygulari
izler. Sok ve duygusallik dénemi genellikle kisadir (iki
hafta) ancak bazen haftalarca ya da aylarca siire-
bilir.>>1%17  Aragtirmamizda bazi aile (yelerinin,
cocugun kaybedildigini anladiklarinda kendilerini
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yaralayacak gsekilde tepkiler verdikleri, beklenen
kaylp yasamanin bu tepkileri azaltmadidi, hatta
cocugunun iyilesmesini imit eden ailelerden daha
yipratici diizeyde oldugu saptanmistir. Bu bulgu,
sevilen bireyin kaybi bekleniyor olsa da, ortaya
glkardigi acinin gok siddetli olabildigini, kayba hazir
olunamadigini diisiindiirmektedir.

Sok ve duygusallik dénemini, arama ve 6zlem duyma
dénemi izler. Bu donem genelde 3-4 ay kadar strer,
ancak yillarca da siirebilir.2>*%” Yogun ayrilik anksi-
yetesi yasanir, sevilen birey 6lmemis gibi algilanir ve
onunla paylasilan deneyimler 6zlenir. Uykusuzluk,
huzursuzluk ve o&fke yaygindir ve o6fke genelde
kayiptan sorumlu tutulan bireylere odaklanir. Bu alg
ve duygular, kaybin kabullenilmesini geciktirir. Diize-
nin bozulma ddénemi, kaybi takiben 5-9 aylar arasina
rastlar ve depresyon, ¢okkinlik, kendini iyi hisset-
meme, Umitsizlik, hayalkirikligi ve yetersizlik gibi
duygularla karakterizedir.>>'®!’ Arastirma bulgulari-
miz, ailelerin kayip sonrasi 3-4 aylik devrede yogun
acl ve keder yasadiklarini, yodunlugu azalmakla
birlikte benzer duygularin yasanmaya devam ettidini,
iki annenin ise kayip sonrasi 8-14 ay gegmis
olmasina ragmen cocuk 6lmemis gibi algilamalarinin
surdiginid  gostermistir.  Gorlsmelerin  yapildidi
dénemde annelerin tamami ve babalardan &zellikle
Uclinde 6fke, keder, Umitsizlik duygularinin yogun bir
sekilde devam ettigi saptanmistir.

Kayiptan 9-12 ay sonra, yeni bir dizen kurma
dénemi baslar. Bu devrede bireylerin aci ve keder
duygusu azalir, eski sosyal yasantilarina dénme ve
yeni hedefler gelistirme egilimi goriilir.>>*% Keder
stirecinin basaril bir sekilde tamamlandiginin goster-
geleri, kaybedilen gocugun olumlu, olumsuz yonle-
riyle hatirlanmasi, mutluluk ve hayal kirikliklarinin
rahat ve gercekci bir sekilde ifade edilmesidir.?
Bulgularimiz bu bilgiler dogrultusunda incelendi-
dinde, tim ailelerin, kaybedilen gocugu sadece iyi
yonleri ile hatirladiklari, onlari yagsami boyunca hig bir
kusuru olmayan mikemmel bireyler olarak
yansittiklarn gorilmustir. Ancak, ikinci ve dordinci
baba ile tiim kardeslerin sosyal yasantilarina geri
dénmiis olmalari, yeni hedefler geligtirerek bunlari
gerceklestirmeye calismalari, keder siirecini 8-12
aylk sire igerisinde tamamladiklarini dlsindiir-
mektedir. Uglincii babanin hedefi kaybedilen gocukla
ilgili olup, haftanin iki i¢ glinind cocugunun meza-
rinda gecirmesi, cocugun bir esyasini gordiigiinde
duygusal olarak alt iist olmasi ve ev icinde kaybe-
dilen gocuk konusunun konusulmasini yasaklamasi,
heniliz keder sirecini tamamlayamadigini goster-
mektedir. Bu ailede kayip sonrasi gecen siirenin
daha kisa olmasi, anne ve babanin yeni bir diizen
kurma asamasina gelememelerine yol agmis olabilir.
Ancak baba ve kaybedilen cocuk arasindaki gigli
bagllik dikkate alindidinda, babanin keder stirecinin
bir yildan daha uzun bir siire devam etmesi de
mimkindir. Besinci babanin, cocugu ile ilgili kayip-
larin yanisira is yerini de kaybetmesi ve ekonomik
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yonden kizina bagimh duruma gelmesi, gelecede
yonelik tehdit algisi, keder siirecinin daha yipratici ve
uzun yasanmasina katkida bulunmus olabilir. Anne-
lere yonelik bulgular, onlarin heniiz keder siirecinin
son asamasina gelemediklerini, gocugu arama, 6zlem
duyma ve diizen bozklugu dénemini ig ice yasadik-
larini gostermektedir. Birinci annenin tekrar kayip
yasayacaklarina iliskin yogun anksiyetesi ve uyku-
suzluk problemi, ikinci annenin sugluluk hissi ve
baskalarinin  gocuklarini gérmeye dayanamamasi,
kederin  ¢dzlimlenemediginin  gostergelerindendir.
Schwab, cocugunu kaybeden ebeveynlerin keder
reaksiyonlarini inceledigi arastirmada, annelerin
atipik tepkiler, tUmitsizlik, 6fke, dismanlik, sugluluk,
kontrol kaybi, derin diigiinceye dalma, depersona-
lizasyon, kuvvet kaybi, somatizasyon gibi duygu ve
tepkileri, babalardan daha yogun yasadiklarini belir-
lemistir.'® Martinson ve arkadaslan'® kanserli cocuk
ebeveynlerinde uykusuzluk, istahsizlik, kilo kaybi, bas
adrisi, bayllma, soduk alginhdi gibi somatik sikayet-
lerin yaygin oldugunu, Gilliss ve arkadaslar®® ise bu
tlr sikayetlerin cocugun 6liimiinden 2 yil sonrasina
kadar devam ettigini saptamistir.

Kilttrimizde erkek gocuk, soyun devami ve yasla-
nan ebeveynin bakim garantisi olarak gérildiiginden
cok degerlidir. Calismamizda kaybedilen tim cocuk-
lar erkektir ve (g ailede yasayan erkek cocuk kalma-
mistir. Bu durum keder siirecinin daha yogun yasan-
masina yol agabilir. Hazzard, erkek gocugunu kaybe-
den ebeveynlerin keder reaksiyonunun daha siddetli
oldugunu, Umitsizlik, 6fke, sucluluk, depersonalizas-
yon yasadiklarini saptamistir.2*

Cocudun kaybi 6ncesi ve sonrasi yasanan keder
siirecinin basariyla tamamlanmasinda, bireylerin bas
etme yoOntemleri ve destek kaynaklari 6nemli yer
tutar. Ailelerin kullandiklari bas etme ydntemlerine
bakildiginda dua etme, aglama, cocugu hatirlatan
materyalleri ortadan kaldirma gibi sinirli ve duygusal
odakli bas etme yontemlerini kullandiklar dikkati
cekmektedir. Fotograflar gibi goérsel yansiticilar,
kaybedilen bireyle gecmiste bir yasamin paylasildigi
gercedinin anlasilmasini, iligkilerin hatirlanmasi ve
tartisiimasini, bdylece keder siireci basamaklarinda
yavas yavas ilerlenmesini saglar.”? Arastirmamiza
katilan ailelerin, cocugu hatirlatan her seyi ortadan
kaldirmasi ve gocuk hakkinda konusmaktan bile
kaginmalar, gocukla olumlu/olumsuz tim iliskilerin
gbzden gegciriimesini  engellendigi icin, keder
siirecinin daha sarsici/acil ve uzun slirmesine
katkida bulunabilir. Buna karsilik, cocugun yasadig
siire igerisinde onun igin yapilabileceklerin en iyisini
yapmaya calistidina inanma, kayba alisiimasini
olumlu yénde etkileyebilir.* Arastirmamiza katilan
tim ailelerin bunu vurgulamasi da, bu disiince ile
teselli olduklarini géstermektedir. Kederin géztimlen-
mesi, 6len cocukla badlarin tamamen koparilmasi ya
da gliglendirilmesi degil, gocugun yasadi§i zaman-
kinden farkli bir gekilde aileye entegre olmasi
anlamina gelir.
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Dort ailenin yakinlarindan ve arkadaslardan olusan
sosyal destek grubundan, 6zellikle duygularin payla-
simi bazinda bir yardim almadigi, fakat buna gerek-
sinimlerinin  oldugu gorilmistiir. Oysa, kanserli
gocuklarin anne-babalari ile yapilan bir galismada,
yakinlarin iyi bir destek kaynadi oldugu belirlenmis-
tir.2* Arastirmamizda, ozellikle birinci anneye komsu
ve yakinlarin yaklagiminin, annenin yogun anksiyete
yasamasina katkida bulundudu dikkati cekmistir.
Wooley, cocugunu kaybeden anne-babalarin kendile-
rine basmakalip sdzlerin sdylenmesini istemediklerini,
gereksinim duyduklarinda yakinlari ve arkadas-larina
ulasilabilmeyi istediklerini, gocuk Olse de ailenin bir
pargas! oldugunu ve unutturmaya galistirici yaklasim-
lardan hoslanmadiklarini belirlemistir.

Bulgularimizda saglik personelinin destedinden pek
bahsedilmemistir. Saglik personelinin duygusal yon-
den aileyi desteklememesinin nedeni, bu ailelerin
yasadiklari tepkileri ve bunlar dogrultusunda nasil
yardimca  olabileceklerini  bilmemelerinden, kendi
olimldlikleriyle kayip ve ac yasama olasiliklarini
farketmelerinden, bakim ve tedaviye ragmen hasta-
dan olumlu klinik yanit alamamalari sonucu motivas-
yon eksikliginden ve gocukla kurduklari bag sonucu
kendilerinin de bir gesit kayip yasamalarindan
kaynaklanabilir. Cocudunu hastanede kaybeden
annelerle yapilan bir galismada, anneler yasadiklari
duygu ve deneyimlerin hemsireler tarafindan tahmin
edilmedigini belirtmislerdir.” Hemsirelerin cogunlugu
da kendilerini 6lmek Uzere olan hastalarin psikolojik
destedi, semptom yonetimi ve spiritual gereksinim-
lerini karsilamada yetersiz gérmekte, bunun nedeni
olarak da egitim eksikliklerini gdstermektedirler.?®
Yine, hemsireler ailelere yanlis bir sey sOyleyerek
onlan 6fkelendirmekten, ac yasatmaktan korkmakta
ve kendi duygularinin farkedilmemesi icin onlardan
uzak kalmayi tercih edebilmektedirler.”

Kardeslerin keder sireci kendine &zglidiir. Anne-
babalar bir gocuk kaybederken, onlar tamamen farkl
bir iliskiyi, kardesleriyle baglantii kimliklerini de
kaybetmiglerdir. Kardesler &fke, sucluluk, keder,

terkedilmislik gibi duygular yasayabilirler. Bunlarin
lstesinden gelmede inkar ya da bastirmayi kullana-
bilirler. Kardegsler ilave acilardan kendilerini korumak
icin, aile icinde bile kederi paylasmaktan kacinabilir-
ler.>?® Arastirmamizdaki kardegler adélesanlardan
olusmakta olup kaybedilen gocugun bakimina katkida
bulunmus, aile ici sorumluluklari paylagmislardir.
Kardegslerin kayip 6ncesi ve sonrasi donemde yasa-
diklari duygusal reaksiyonlar incelendidinde, igerik ve
yodunluk agisindan ebeveynlerden pek farklilik
gostermedigi  belirlenmigtir. Ancak, birden fazla
kardesin bulundugu ailelerde, bu kardeslerin birbir-
leri ile duygularini paylastiklari ve birbirlerini gok iyi
destekledikleri belirlenmistir. Bu durum, onlarin
keder surecini gozimlemelerine katkida bulunmug
olabilir. Dort ve besinci ailede, saglikh tek cocuk
vardir ve bu gocuklarin duygusal reaksiyonlarinin
diger ailelerdeki kardeslerden daha yogun oldugu
dikkati cekmis olsa da, keder ¢6ziimlemesini basariy-
la tamamladiklari gérilmagtir.

SONUC

Bu calismada, cocugun kanser tanisini ve kaybini
takiben ailelerin yogun ofke ve depresif egilim
yasadiklar, basetme ydntemi olarak g¢ogunlukla
aglama ve dua etmenin kullanildigi, hastalida iligkin
sinirli bilgiye sahip olduklari ve bunun da 6fke ve
sugluluk/suclamaya katkida bulundudu, aile yakinla-
rinin ve sadlik calisanlarinin duygusal destek bagla-
minda yeterli yardimlarinin olmadigi, ebeveynlerin
yarisinda somatik sikayetlerin ve hastaliklarin gelis-
tigi, ozellikle annelerde yoksunluk sirecinin ¢oziimle-
nemedidi belirlenmistir. Bu bilgiler 1si§inda, kanserli
hasta ve ailelerine bakim veren saglik calisanlari igin,
keder siirecini yasayan ailelerin duygusal reaksiyon-
lan, destek gereksinimleri ve profesyonel yaklasim
konusunda egitim programlarinin  diizenlenmesi,
ciddi kayip reaksiyonlari yasayan aileler igin dizenli
psikiyatri konsultasyonu istenmesi, yani sira hastane-
lerde liyazon psikiyatri sisteminin yerlestiriimesi 6ne-
rilebilir.
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